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Agrip
Lokaverkefni petta fjallar um réskun a einhverfurdfi og kennsluadferdirnar atferlispjalfun
og TEACCH. Verkefnid er tvipeett og skiptist annars vegar i greinargerd sem byggir &
freedilegum heimildum er snda ad roskun & einhverfurofi og peim tveimur
kennsluadferdum sem eru vidurkenndar hérlendis. Hinn hluti verkefnisins er baeklingur og
markmid hans er ad veita foreldrum upplysingar um kennsluadferdirnar tveer,
atferlispjalfun og TEACCH. Gengid var Gt fra peirri hugmynd ad porf veeri & ad veita
foreldrum barna sem greinast med roskun & einhverfurdfi hagnytar upplysingar um
adferdirnar og roskun & einhverfurofi. Foreldrar standa frammi fyrir pvi ad velja

kennsluadferd fyrir barnid sitt og reynist petta val peim oft erfitt.
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Formali

Hofundar pessa verkefnis eru proskapjalfanemar & lokaéri sem badir hafa reynslu af pvi ad
vinna med bornum med réskun & einhverfurdfi. Onnur er modir drengs med dédaemigerda
einhverfu og pekkir pvi hlid foreldra & pvi ad purfa ad velja kennsluadferd. Verkefnid
byggir pvi & okkar eigin reynslu i vinnu med bérnum & einhverfuréfi og sem foreldri.
Hugmyndin vaknadi ad verkefninu pegar vid lasum rannsokn um val foreldra &
kennsluadferdum fyrir bérn med rdéskun a einhverfurdfi. Vid veltum pvi lengi fyrir okkur
hvad vid geetum gert til ad adstoda foreldra a pessum timamaétum. Nidurstadan vard ad
lokum ad Utbda bakling sem haegt er ad afhenda foreldrum medan & greiningarferli
stendur. Baklingurinn inniheldur hagnytar upplysingar um raskanir & einhverfur6fi og um
kennsluadferdirnar, einnig er bent & tengla par sem foreldrar geta leitad sér frekari
upplysinga.

I greiningarferlinu fa foreldrar mikid magn munnlegra upplysinga og er pad reynsla
annarrar okkar ad litid situr eftir pegar heim er komid. Von okkar er ad baeklingurinn
gagnist i pessum adsteedum pvi i honum koma fram hagnytar og adgengilegar upplysingar.

Vid viljum pakka Kristinu Bjornsdottur leidbeinanda okkar fyrir ad hafa 6bilandi
trd & okkur og verkefninu. Einnig fyrir leidsdgn og skemmtun & misserinu. Einnig viljum
vid pakka peim sem toku patt i rynihdp vid gagnadflun og peim sem komu ad pvi ad meta

baeklinginn.
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Inngangur

| pessari skyrslu er sagt fra préunarverkefninu Hagnytar upplysingar fyrir foreldra barna
sem eru nybuin ad fa greiningu a einhverfurofi. Hugmyndin ad verkefninu vaknadi &
haustdogum 2012 vid lestur mastersritgerdar um val foreldra & kennsluadferdum fyrir bérn
sem voru nybuin ad fa greiningu a einhverfurdfi. Vid lestur ritgerdarinnar voknudu upp
spurningar um hvad veeri haegt ad gera til ad maeta porfum foreldra a pessum alagspunkti i
lifi peirra (O16f Kristin Gudmundsdattir, 2012).

Vonin er ad baklingurinn nytist foreldrum sem standa frammi fyrir vali &
kennsluadferd fyrir barn sem er nybuid ad fa greiningu um réskun a einhverfurdfi. petta
reynist foreldrum oft erfitt val. Foreldrar purfa ad velja fljott kennsluadferd pvi mikilveaegt
er ad byrja ihlutun sem fyrst. Rannsoknir syna ad foreldrum finnist peir vera einir & bati og
eru oft mjog radavilltir (Gudran porsteinsdttir, 2010; OI6f Kristin Gudmundsdottir,
2012). petta val veldur foreldrum mikilli streitu oft a tidum pvi peim finnst peir ekkert vita.
Petta alag er pvi ofan & pad alag sem greiningin veldur. Foreldrum hefur verid sagt ad fara
heim og afla sér upplysinga a internetinu. Baklingurinn getur virkad sem haldreipi fyrir
foreldra og nyst peim sem fyrsti lestur um kennsluadferdirnar og ymislegt sem tengist
einhverfurofinu. Einnig getur baeklingurinn nyst proskapjalfum og 6dru starfsfolki

leikskdla, par sem peir geta kynnt sér adferdirnar og stutt pannig vid bak foreldranna.
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1 Ymislegt um einhverfu og skyldar raskanir

I pessum kafla verdur gert grein fyrir einhverfu og hvenar henni var lyst fyrst sem
sérstakri roskun. Einnig verdur fjallad um hvad er talio orsaka einhverfu. Ad lokum verdur

sjonum beint ad greiningu og algengi einhverfu.

1.1 Einhverfa

Gedlaknirinn Leo Kanner lysti fyrstur manna einhverfu sem sérstakri roskun i ritgerd sinni
Autistic disturbances of affective contact sem hann skrifadi arid 1943. Hann lysti i pessari
ritgerd 11 bérnum sem hann hafdi fylgst med, pau virtust lifa i sinum eigin heimi, Iéku sér
a sérkennilegan hatt, syndu 6venjulega hegdun og malnotkun var skert. I ritgerdinni sagdi
Leo Kanner einnig fra kostum barnanna, hann sagdi ad pau sem tjadu sig med talmali veeru
med mjog gddan ordaforda, hann taladi um ad pau syndu flest merki um godan
vitsmunaproska og frabzert minni (Kanner, 1943). A naestu aratugum héldu menn ad
Kanner hefdi verid ad lysa sérstakri tegund af gedklofa sem kaemi einungis fram hja
bérnum. Hins vegar hafdi lysing Kanners & einkennum barnanna ahrif a pau
greiningarviomid sem sidar urdu til og eru notud enn pann dag i dag. Peir sem ad bjuggu til
greiningarvidmidin fyrir einhverfu notudu skrif Kanners og vitnudu oft i pau (Sanders,
2009).

1.2 Orsakir einhverfu

pratt fyrir miklar rannséknir er ekki ennpéa alveg & hreinu hvad veldur einhverfu en vitad er
ad hun er flokin réskun i taugaproska, pad pydir ad eitthvad hefur farid Urskeidis i proska
heilans (Chlebowski, Green, Barton og Fein, 2010). Erlendar rannséknir syna ad pad eru
um 20% likur & pvi ad foreldrar sem eiga barn med rdskun & einhverfurdfi eignist annad
barn med somu fotlun. bvi méa draga pa alyktun ad erfdir eiga hlut i orsékum einhverfu en
eru samt klarlega ekki eini ahattupatturinn, liklegast & sér stad einhver flokin r6d atvika i
erfdum, umhverfispattum og taugaproska (Greiningar- og radgjafastdd Islands, e.d.c).
einstaka tilvikum a einhverfa sér pekktar laeknis- eda erfoafraedilegar orsakir, eins og
heilkenni brotgjarns X (fragile X-syndrome) (Evald Seemundsen, 2008a). Heilkenni
brotgjarns X erfist yfirleitt frA modur til sonar, einkennin eru yfirleitt alvarlegri hja
drengjum en stalkum vegna pess ad peir hafa einn X litning & medan stelpur hafa tvo,
litningurinn er inndreginn a einum stad hja peim sem hafa pennan litningagalla
(Greiningar- og radgjafstood rikisins, e.d.b). Einstaklingar med heilkenni brotgjarns X eru i
15 — 33% tilfelli lika med einhverfu (National Fragile X foundation, e.d.).
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Einkenni einhverfu koma oftast fram & fyrstu premur arum barnsins og einhverfa er
varanleg fotlun sem pd er heegt ad vinna med og hafa einhver ahrif & sé pad gert med
vidurkenndum adferoum og med hagsmuni einstaklingsins i huga. Tveir einstaklingar med
roskun & einhverfurofi geta verid med mjog olik einkenni og af mismunandi styrkleika og
er petta pvi langt fra pvi ad vera einsleitur hopur (Angley, Young, Ellis, Chan og
McKinnon, 2007). Naudsynlegt er pvi ad meta hverjum einstaklingi par sem hann er
staddur og adlaga paer kennsluadferdir sem eru i bodi ad einstaklingnum og pérfum hans.
Samkvaemt hugmyndafraedi um snemmtaeka ihlutun er pvi haldid fram ad pvi fyrr sem barn
greinist med einhverfu og ihlutun hefst, pvi betra (Galinat, Barcalow og Krivda, 2005).
Snemmtek ihlutun byggir & ad hafa ahrif & vitsmunaproska og greind barna med
markvissum vinnubrégdum sem byggja & visindalegum adferdum. Einnig er 16g0d ahersla &
félagslega faerni og hegdun og eru pessir peettir ekki siour mikilvaegir. betta eru allt peettir

sem styrkja stodu barnsins & skdlaarum og 4 lifsleidinni (Tryggvi Sigurdsson, 2008).

1.3 Greining einhverfu

Einhverfa er greind med pvi ad horfa & atferli og hegdun einstaklinga en ekki med
liffreedilegum, erfoafreedilegum eda leknisfraedilegum préfum. Margir kannast vid pad ad
hafa einkenni sem likjast peim sem eru a einhverfurdfinu eins og skortur & samhyggad og
porf fyrir ad hafa hlutina i ratinu en til ad folk fai greiningu & einhverfurdfinu pa parf pad
ad hafa einkenni & premur svidum; i félagslegu samspili, i mali og tjaskiptum og einkenni i
einhafri, endurtekinni hegdun sem er sérkennileg og arattukennd. Hvert svid inniheldur
nokkra undirpeetti og parf lagmarksfjoldi einkenna ad vera til stadar svo ad einhverfa sé
greind (Chlebowski, Green, Barton og Fein, 2010). Vanlegast er ad mata porfum
einhverfra barna med skilningi & i hverju réskun peirra felst og ad adlaga umhverfid ad
peirra porfum (Angley, Young, Ellis, Chan og McKinnon, 2007).

1.4 Algengi einhverfu

A &runum 1966-1986 var gerd fyrsta rannsoknin & algengi einhverfu, pa var talid ad 3-4 af
hverjum 10.000 vaeru med einhverfu. Pa var hun skilgreind sem fatid fotlun. Seinni tima
rannsoknir syndu po ad einhverfa er mun algengari en talid var i fyrstu og ekki lengur er
heegt ad tala um sjaldgeefa fétlun (Evald Seemundsen, 2008a, Evald Seemundsen, 2008b).
Islenskar og erlendar rannsoknir benda til ad 60 af 10.000 (eda 0,6%) séu med roskun &
einhverfurofi i dag (Evald Seemundsen, 2008b). Skiptar skodanir eru & fjélgun greininga en

liklegast er pad vegna breyttra greiningarviomida og vidari skilgreininga & einhverfurofinu.
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Einnig spilar aukin pekking & einkennum einhverfu hja foreldrum og fagfolki rullu i
auknum greiningum (Fombonne, 2003).
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2 Einkenni einhverfu

I pessum kafla verdur gerd grein fyrir peim premur einkennasvidum sem réskun &
einhverfurdfi er greind Gt fra. bar ad auki er sagt fra drum einkennum sem einstaklingar &

einhverfurofi geta haft.

2.1 Félagslegt samspil

Dami um einkenni i félagslegu samspili hja bérnum med réskun a einhverfurdéfi eru til
daemis skortur & augntengslum. Oft nota born a einhverfuroéfi ekki augnsamband eda
likamstjaningu eins og svipbrigdi eda hreyfingar i samskiptum vid adra. Pau syna oft &
tioum faleeti gagnvart 6drum og eiga erfitt med ad eiga frumkvadi ad félagslegum
samskiptum vid annad félk og mynda pvi ekki endilega tengsl vid jafnaldra. Pau syna ekKi
endilega samud ef einhver til deemis meidir sig og eiga erfitt med ad finna til med 6drum.
Einnig gera pau idulega hlutina eftir sinu h6fdi & undarlegan og 6hefdbundin hatt. bau eiga
oft erfitt med ad deila med 6drum pvi sem pau upplifa (Reynolds, 2011; Robledo og Ham-
Kucharski, 2008) og segja ekki fra einhverju spennandi sem pau voru ad gera a
leikskdlanum eda einhverju nyju sem pau voru ad fa eins og flest énnur born gera.
Mikilvaeg er ad hafa i huga ad vid upptalningu & einkennum pé eiga ekki 6ll einkenni vid
oOll bérn med roskun & einhverfurdfi, pess vegna birtist einhverfu einkennin & svo 6likan

hatt hja bornum og alls ekki askilegt ad setja alla undir sama hatt.

2.2 Mal og tjaskipti

Born a einhverfurdfi eru idulega med seinkadan malproska, sum fara ekki ad tala og hja
einhverjum vantar jafnvel hjal. Foreldrar telja stundum ad pau séu heyrnaskert af pvi ad
pau svara ekki alltaf nafni sinu. Ad auki skilja born med roskun & einhverfurofi ekki
endilega hvernig nota eigi tungumalid til ad segja fra og fa upplysingar og gera sig ekki
skiljanleg med bendingum eda med pvi ad nota svipbrigdi. Sum eiga i vandreedum med
gagnkvaem samskipti vid jafnaldra. Stundum pylja pau upp einhver ord eda ordarunu sem
pau hafa leert og sum bérn bda til sitt eigio tungumal (Reynolds, 2011). Bérn med roskun a
einhverfurofi nota stundum pafagaukatal, pa endurtaka pau pad sem pu sagdir vid pau. Til
demis pegar pu hittir pau og segir ,,Hallo Stina, hvad segirdu gott* pa segja pau ,,Halld
Stina, hvad segirdu gott* i stad pess ad svara spurningu pinni pa endurtaka pau pad sem pu
sagair. betta er gott merki og synir ad pau eru ad leera ord og geti vonandi seinna notad
pbessi ord a videigandi hatt (Sussman, 2004).
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2.3 Sérkennileg og &rattukennd hegdun

Born med roskun & einhverfurofi verda stundum 6edlilega hdd hlutum. Pau f4 oft huga &
einhverju sem er 6vanalegt midad vid aldur eins og pvottavélum eda hrearivélum. En pau
geta lika fengid ahuga & einhverju aldurssvarandi &hugamali, eins og lestum eda dyrum, en
pba snyst allt um petta tiltekna &hugamal og fatt annad kemst ad, oft hefur verid talad um
brahyggju i pessu sambandi. Algengt er ad pau snda sér i hringi eda snda hlutum i hringi.
Oft & tidum rada pau lika hlutum eda leikfongum. Born a einhverfurdfi krefjast idulega
mikillar ratinu og ad gera sému hlutina i peirri r6d sem pau eru von. Pau pola pvi illa
eitthvad Ovaent og breytingar. Pau geta oft verid med stelgdar hreyfingar eins og ad blaka
héndum eda hoppa a tdm. pau geta lika synt 6venjulegan &huga & eiginleikum hluta, pa
nota pau ekki leikfangid eda hlutinn eins og venjan er heldur einbeita sér ad einum hlut,
t.d. ad dekkinu a bilnum, eda hljodinu i einhverju leikfangi, pau einblina pvi oft & smaatridi

fremur en & heildarmyndina (Reynolds, 2011)

2.4 Onnur einkenni

Onnur einkenni hja bérnum med einhverfu, sem eru pé ekki tekin med pegar verid er ad
gera greiningu & peim, geta verid ofurviokvaemni fyrir sarsauka eda of litil nemni fyrir
sarsauka. Pau labba stundum a tanum og sum hraedast ekki hattur. Nokkud algengt er ad
pau syna aréasargirni eda skapofsakdst af engri asteedu, sem vid skiljum alla vega. Sum
meida sjalf sig med pvi til deemis ad sla hausnum i eda kldra sig. Pau glima einnig gjarnan

vid ofvirkni og svefnérougleika (Reynolds, 2011).

2.5 Skynarvinnsla

Skynjunardrdugleikar, 6venjuleg skynjun og skynurvinnsla er ekki vidurkennt sem einn af
grunnpattum einhverfunnar af fredasamfélaginu en hefur samt vidtaek ahrif & lidan og
samskipti einstaklinga med roskun & einhverfurdfi (Jarprudur borhallsdottir og Hanna
Bjorg Sigurjénsdattir, 2010).

Bdérn med roskun & einhverfurdfi virdast oft bregdast a undarlegan hatt vid areitum.
pad er yfirleitt Gt af pvi ad pau skynja hlutina & annan hatt heldur en ég og pu. Sum boérn
eru ofurnaem fyrir ymsum areitum, sem pydir ad pa parf bara pinulitid af areitinu til ad
barnid skynji pad sem mjog mikid areiti. Sum bérn verda stessud og 6rg pegar slikt gerist
0g pau reyna oft ad fordast pad sem veldur pessari ofskynjun. bad ma taka demi af
ryksugu, sum born geetu verid ofurnem fyrir havadanum i ryksugunni og verda skelfingu

lostin og gripa pvi fyrir eyrun. Svo geta born a einhverfurdfinu verid med of veika skynjun
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vid sumum skynahrifum og pé geta pau virst mjog virk og fundist pau purfa ad vera
stddugt & ferdinni svo ad pau skynji eitthvad. Svo eru enn 6nnur bérn sem eru mjog
adgerdarlaus og bregdast ekki vid heiminum, pvi pau skynja 6ll areiti svo vaegt. Sama
barnid getur verid ofurviokvemt fyrir einhverjum areitum og svo med of veika skynjun
fyrir 6drum. Mikilveegt er ad atta sig a pessu hja hverju barni fyrir sig svo ad hagt sé ad
vinna med pad og skilja heiminn Ut fr peirra sjénarhorni (Sussman, 2004).
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3 Einhverfurroéfio

I pessum kafla verdur gerd grein fyrir greiningarflokkum einhverfur6fsins.

3.1 Gagntaekar proskaraskanir og einhverfurdéfio

Einhverfurdf og gagnteekar proskaraskanir eru hugtok sem eru notud sem regnhlifarhugtok
yfir folk sem & i vandraeedum med félagslegt samspil, i mal og tjaskiptum og synir
sérkennilega og arattukennda hegdun. Pessir peettir eru gagnteekir og hafa pvi ahrif 4 alla
pbeetti i lifi folks. Einkennin birtast & misjafnan hatt hja élikum einstaklingum. bessi hugtok
na pvi yfir stéran og margbreytilegan hop af einstaklingum sem eiga pad sameiginlegt ad
skilja heiminn & sinn eigin hatt. Helstu greiningarflokkar sem eru undir gagnteekum
broskardskunum eru deemigerd einhverfa, demigerd einhverfa, Aspergerheilkenni,
Rettheilkenni og upplausnarproskaréskun (Reynolds, 2011). Vegna pess hversu mikil
fjolbreytileiki er hja einstaklingum sem greinast med roskun a einhverfurdfi er haegt ad
rada peim & rof eftir pvi hver einkennin eru moérg og alvarleg. Deemigerd einhverfa er &
6drum enda rofsins og svo er 6drum greiningarflokkum radad pannig ad einkennum faekkar
pbvi lengra sem komid er fra demigerdri einhverfu (Robledo og Ham-Kucharski, 2008).
Sama hvada greiningu barn fer er gott ad hafa i huga ad barn er fyrst og fremst barn,
einstok manneskja med sina styrkleika og askoranir. Gott er ad atta sig a hvar styrkir pess
og hvar veikleikar pess liggja svo ad haegt sé ad stydja og adstoda barnid i proskaferli pess
(Sussman, 2004).

3.2 Da&migerd einhverfa

I pessum flokki eru pau born sem eru likust peim sem Leo Kanner lysti i ritgerd sinni arid
1943. Einkennin koma oftast fram pegar barnid er mjég ungt eda alla vega fyrir priggja ara
aldur. pegar born fa greiningu um demigerda einhverfu pa koma veruleg einkenni fram i
Ollum premur greiningarflokkunum, i félagslegu samspili, i mali og tjaskiptum og i
sérkennilegri og arattukenndri hegdun (Robledo og Ham-Kucharski, 2008). Til ad barn fai
greininguna demigerd einhverfa purfa ad vera til stadar alla vega sex einkenni, par af
minnst tvo ar flokknum félagslegt samspil, alla vega eitt ar flokknum mal og tjaskipti og
eitt ar flokknum sérkennileg og arattukennd hegdun. Ef um ferri atridi er ad reeda er
6daemigerd einhverfa greind (WHO, 2010). A bladsidu 5-6 eru nanari lysingar &

fyrrnefndum flokkum.
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3.3 Odamigerd einhverfa

Pegar talad er um ad barn sé med dédemigerda einhverfu er att vid ad pad uppfyllir ekki ad
Ollu leyti skilyrdin sem gefin eru til ad barnid fai greininguna deemigerd einhverfa, pad er
ad segja pad uppfyllir ekki greiningarskilyrdin & einkennasvidunum premur. Pagd er auki
getur barnid fengid greininguna 6demigerd einhverfa ef einkennin hafa ekki komid fram
fyrir priggja ara aldur (Robledo og Ham-Kucharski, 2008). Vert er p6 ad hafa i huga ad
barn med 6demigerd einhverfu er ekkert endilega med minni skerdingu en barn med
daemigerda einhverfu heldur eru einkennin ekki nagjanleg til ad geta talist deemigerd
einhverfa en geta samt haft mikil &hrif & barnid og skert lifsgaedi pess. Eins og med adrar
greiningar a einhverfurdfinu getur barnid verid med morg eda fa einkenni.
Margbreytileikinn er svo gridarlegur innan hvers greiningarviomids og pvi erfitt ad atskyra
hvad pad felur i sér ad vera med 6demigerda einhverfu og hvernig pad er 6druvisi en ad

vera med demigerda einhverfu.

3.4 Asperger heilkenni

Hans Asperger var austurriskur barnalaeknir sem var fyrstur til ad lysa pvi sem kallad er
Asperger heilkenni i dag. betta var arid 1944, ari eftir ad Leo Kanner lysti einhverfu
bérnunum sem hann hafdi fylgst med. Einkennin voru svipud hja badum hopunum en
seinkun i mal- eda vitsmunaproska atti ekki vid bornin med Asperger heilkenni pé ad morg
peirra hafi notad tungumalid & serkennilegan hatt. Pad var p6 ekki fyrr en mérgum &rum
sidar eda arid 1981 sem hugmyndir um Asperger heilkenni nddu augum og eyrum
fredimanna i hinum enskumeelandi heimi (Attwood, 2007; Sanders, 2009). beir sem
greinast med Asperger heilkenni eru ekki med marteeka skerdingu i malproska en uppfylla
greiningarskilyrdi fyrir einhverfu i hinum tveim flokkunum, félagslegu samspili og
sérkennilegri og arattukenndri hegdun. Gott er ad hafa alltaf i huga ad folk med Asperger
heilkenni skynja og skilja heiminn & annan hatt en flestir adrir (Attwood, 2007). Bérn &
leikskolaaldri fa sjaldan greininguna Asperger heilkenni pvi pau fylgja proskaferli flestra
barna fyrstu eeviarin. Helstu einkenni Asperger heilkennis er skortur & ad geta sett sig i spor
annarra, ad eiga i erfidleikum med ad taka patt i gagnkveemum samskiptum, skilja illa
svipbrigdi og dyrta tjaningu, og mjog mikill ahugi a afmérkudum dhugamalum eins og
batterium, himingeimnum, visindum, steerdfraedi og efnafraedi svo eitthvad sé nefnt. pessi
ahugamal eru miklu meira lifstill en ahugamal og heltekur ad mestu fritima einstaklingsins
0g er nanast pad eina sem hann talar um. Bérn med Asperger heilkenni vilja oftast eignast

vini en vita ekki hvernig pau eiga ad fara ad pvi, og lenda pa i arekstrum vid samfélagid,
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born og fullordina. Pau virdast oft Okurteis, sjalfselsk og skrytin (Attwood, 2007; Myles og
Simpson, 2002). Vegna pess ad pau eru medal annars illa lees & 6skrifadar reglur i
samskiptum og eiga erfitt med ad setja sig i spor annarra, pa alast pessi bérn oft upp med
Iélega sjalfsmynd, kvida og punglyndi. Einstaklingar med Asperger heilkenni eiga pvi oft
vid hegdunarerfidleika ad strida sem tengist beint pvi ad pau eru 6fser um ad takast & vid
hinn ofyrirsjaanlega, 6gnandi og sibreytilega félagslega heim (Myles og Simpson, 2002).
Born med Asperger heilkenni hafa pé marga kosti sem mega alls ekki gleymast, pau eru
hreinskilin, akvedin, sérfreedingar a einhverju svidi, taka eftir smaatridum sem adrir taka

ekki eftir, med gott minni og fyndin & sinn eigin héatt (Attwood, 2007).

3.5 Rettheilkenni

Rettheilkenni er alvarleg en mjog sjaldgeef proskardskun sem greinist eingdngu hja
stulkum. Stalkur med heilkennid eru oft fyrst ranglega greindar med einhverfu. En vid 18
manada aldur fer peim ad fara aftur i proska og peer verda fyrir einhverju sem kallast
verkstol. bar mé nefna ad peaer missa vald yfir sjalfradum hreyfingum eins og ad labba og
vidhalda augnsambandi. Lifslikur og lifsgaedi stulkna med heilkennid er alltaf ad batna
med auknum rannséknum, medferdartrreedum og lyfjum (Robledo og Ham-Kucharski,
2008).

3.6 Upplausnarproskardskun

Upplausnarproskaréskun er fremur sjaldgeef roskun sem svipar til einhverfu en bérn med
upplausnarproskardskun proskast yfirleitt edlilega par til pau verda 3-5 éara gému en svo fer
peim aftur i proska. bau tapa faerni sem pau héfou adur 6dlast & 6llum svidum, eins og
talmali, hreyfifeerni skerdist og oft purfa pau ad fara ad nota bleyju aftur (Hyman og
Towbin, 2007)
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4 Kennsluaoferadir

Hver manneskja med roskun & einhverfurofi er einstok og engin ein adferd hentar 6llum
med pessa greiningu. | Bandarikjunum eru til 6tal margar kennsluadferdir sem eru notadar
med bérnum a einhverfurdfi, pvi midur eru peer ekki allar sannadar og sannreyndar og pvi
erfitt ad segja til um hvort peer virki (Research autism, 2012). Islendingar hafa ekki veri®
eins fljotir eda ahugasamir um ad tileinka sér margar af pessum kennsluadferdum og hefur
skapast su hefd ad nota tveer kennsluadferdir fyrir bérn med greiningu & einhverfurofi.
Onnur kennsluadferdin ,,skipuldgd kennsla“ (Structured teaching) byggir & hugmyndafreaedi
TEACCH og hin kennsluadferdin nefnd ,,atferlispjalfun* (Behavioral intervention) byggir
a hagnytri atferlisgreiningu (Sigridur Loa Jonsdottir og Ingolfur Einarsson, 2005). Hér fyrir

nedan verdur i stuttu mali sagt fra adurnefndum kennsluadferdum.

4.1 Atferlispjalfun

Atferlispjalfun er kennsluadferd sem byggir & adferdum hagnytrar atferlisgreiningar
(applied behavior analysis —ABA). Meginmarkmid hagnytrar atferlisgreiningar er ad atta
sig a hvernig megi hafa ahrif & hegdun einstaklinga i gegnum umhverfi peirra. Spad er i
hvad hafi &hrif & pa hegdun sem einstaklingur synir i ymsum adsteedum (Greiningar- og
radgjafastdo rikisins, e.d.a). Atferlispjalfun sem kennsluadferd fyrir born & einhverfurofi
var fyrst préud af Lovaas i Kaliforniuhaskola i Los Angeles i kringum 1960. Lovaas og
félagar hans s6fnudu saman nidurstédum ar rannséknum a atferlismedferd og gerdu ar pvi
heildsteeda medferd fyrir born med einhverfuréfsraskanir. Lovaas og ymsir adrir hafa
haldid peirri vinnu afram og préad adferdina ennfremur. Margvislegar rannsoknir hafa
verid gerdar & gagnsemi atferlispjalfunar fyrir born & einhverfuro6fi og pvi heaegt ad segja ad
bjalfun barna med pessari kennsluadferd sé studd af rannsoknum og er pjalfunin byggd a
sannreyndum, visindalegum adferdum (reliable, scientifically based practice) (Noonan og
McCormick, 2006; Sigridur Léa og Ingolfur Einarsson, 2005).

[ atferlispjalfun er ahersla 16gd 4 ad pjalfa born til baettra tjaskipta, hjalpa peim ad
Odlast aukid sjalfstaedi, kenna peim félagsfaerni og ad leika sér vid énnur bérn (Robledo og
Ham-Kucharski, 2008). Einnig er alltaf markmid atferlispjalfunar ad fjélga skiptum par
sem bdrn syna askilega hegdun og reyna par med ad draga ur hegdun sem er talin 6askileg
og/eda dvideigandi (Sigridur Ldéa Jonsdattir og Ingdlfur Einarsson, 2005), petta er gert med

bad ad leidarljosi ad born & einhverfurofi geti att i sem bestum samskiptum vid adra og
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notid peirra lifsgeeda sem lifid hefur upp a ad bjéda (Greiningar- og radgjafastod rikisis,
e.d.a).

Pegar barnid byrjar i atferlispjalfun kennir pjalfinn barninu nyja feerni med beinni
kennslu i vinnustundum. I slikum vinnustundum sitja barnid og pjalfarinn & méti hvort
6dru, augliti til auglits. Barninu er kennd ny faerni & mjog markvissan hatt. Allt er skrad
nidur og pannig fylgst med hvad barnid hefur laert, hvad pad getur gert og byggt ofan &
pad. Ymislegt sem barninu finnst spennandi og eftirsoknarvert er notad til ad styrkja
videigandi hegdun barnsins & medan 6videigandi hegdun er hundsud. Styrkir geta verid
atilegir eins og rusinur eda félagslegir eins og hros, gefa fimmu, kitla og pess hattar. Mjog
mikilveegt er ad velta pvi fyrir sé hvada styrkir virka fyrir hvert barn og vera stédugt ad
finna nyja styrki sem henta hverju barni fyrir sig. barna geta foreldrar komid med
hugmyndir ad einhverju sem barninu finnst gott ad borda, einhverju ahugamali sem barnid
hefur, hvort barninu finnist gott ad lata knisa sig og svo framvegis.

I byrjun er kennslan einféld en verdur floknari med timanum pvi byggt er ofan & pa
feerni sem barnid hefur leert. begar eitthvad er leert hja barninu er pad sett i vidhald eda
yfirfeerslu, pa er reynt ad kenna pessa faerni i 6drum adstaeedum og med 6dru folki (Noonan,
og McCormick, 2006). Mikilvaegt er ad gera namid sem skemmtilegast fyrir barnid. Med
bvi ad kenna barninu svona i mérgum litlum skrefum upplifir pad marga sigra og er pad
alltaf haft ad leidarljési i atferlispjalfun. P6 ad einhverfa sé dleeknandi pa ma hafa ahrif a
broska einstaklinga a einhverfuréfinu med markvissri pjalfun fra upphafi greiningar.
Mikilveegt er ad pjalfa bérn vid margvislegar adstaedur svo ad faernin sé ekki bara fyrir
hendi par sem hun laerdist. Yfirfaersla er pvi mjog mikilveegur pattur i atferlispjalfun og
foreldrar geta tekid patt par (Sigriour Léa Jonsdéttir, 2000).

Margar rannsoknir eru til sem syna fram & gadi atferlispjalfunar og ad hun virki vel
fyrir moérg born med réskun a einhverfurdfi, hversu vel han virkar er mjog
einstaklingsbundid og pvi erfitt ad alhaefa hvort han virki fyrir alla. Helstu 6kostirnir vid
adferdina er ad sumum finnst han 6sveigjanleg og ad born séu i of mikilli pjalfun. Einnig
hefur verid sett Ut & ad petta sé ekki edlilegt umhverfi sem barnid er ad leera i (Robledo og
Ham-Kucharski, 2008; Simpson, 2005). Hafa verdur p6 i huga ad bérn med réskun a
einhverfurofi leera ekki alltaf af sjalfu sér eda af umhverfi sinu eins og énnur born og pvi
gott ad leggja inn feerni og kenna peim i afmoérkudum adsteedum og hjalpa peim svo ad

yfirfeera pad sem pau hafa laert a edlilegar adsteedur.
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4.2 TEACCH

TEACCH stendur fyrir Treatment and Education of Autistic and related Communications
Handicapped Children, eda medferd og kennsla barna med einhverfu og skyldar
bodskiptatruflanir.

Kennsluadferdin var sett saman af Eric Schopler vid lok sjéunda &ratugar sidustu
aldar og hefur fra upphafi haft adsetur sitt i Chapel Hill i Nordur Karélinu fylki i
Bandarikjunum (Greiningar- og radgjafastdd rikisins, e.d.f). Kennsluadferdin er p6é notud
vidsvegar i heiminum. TEACCH hentar fyrir folk med réskun a einhverfurdfi pvi
kennsluadferdin er sveigjanleg og snidin ad porfum hvers og eins og pvi ner han til allra
aldurshdpa. Markvisst er unnid ad pvi ad nyta styrkleika einstaklingsins og pa peetti er
styrkja sjalfstaedi, feerni og ahuga. Til ad na sem bestum arangri parf ad utbua
einstaklingsaaetlun par sem koma pau markmid sem vinna a ad og hvada leidir & ad fara til

ad né peim markmioum.
Grunngildi TEACCH

«» Skilningur og virding fyrir margbreytileika einhverfuréfsins og peim einstaklingum

sem eru & rofinu. TEACCH vidurkennir ad einstaklingar & einhverfurofinu séu

6druvisi en adrir og fagnar peim margbreytileika mannlifsins. En fyrir petta hefur
TEACCH verid gagnrynt. En benda ma & ad styrkur kennsluadferdarinnar felst

einmitt i pvi ad vidurkenna ad hver einstaklingur er einstakur og olikur 6drum.

¢+ Viljinn til ad skara fram Gr. Med pvi er att vid ad peir sem kenna eftir TEACCH

likaninu eru i sifelldri leit ad upplysingum og adferdum til ad gera kennsluna eins
ahrifarika og haegt er. Hver og einn hefur eitthvad til malanna ad leggja og med pvi

ad nyta styrkleika hvers og eins til hins ytrasta naest arangur.

¢ Allir eru jafnir. Peir sem fylgja TEACCH likaninu stefna ad sama marki og pvi er
starf peirra allra metid ad verdleikum, enginn er mikilveaegari en annar. Horfa verdur
a heildarmyndina, ef allir myndu bara hugsa um sig og sitt sérsvid er hetta a ad sa
einstaklingur sem verid er ad vinna med gleymist og fai ekki pa heildraenu pjonustu

sem hann parfnast.

+ Samstarf. TEACCH likanid byggir & miklu samstarfi baedi milli sérfreedinga og

foreldra og einnig milli peirra adila sem koma ad malefnum hvers barns. Allir vinna
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sem ein heild og med pvi er haegt ad tryggja heildraena pjonustu til peirra sem kjosa
TEACCH.

¢ Styrkleikar . TEACCH leitast vid ad nyta dhugasvid og styrkleika allra baedi
sérfreedinga og einstaklinga & einhverfurofinu. Allir eru élikir og sérstakir en

arangur naest med pvi ad draga fram pad besta i hverjum og einum.
(Mesibov, Shea, Schopler, 2004).

P& mikil ahersla sé 1690 & sjalfsteed vinnubrdgd er lika 16gd ahersla & bodskipti og
félagslega feerni innan TEACCH likansins. Og reynt er eftir fremsta megni ad skapa
adstedur til ad efla pa feerni vid ol tekifaeri. Likt og adrar ihlutunarleidir er TEACCH
arangursrikast ef hun er stédugt endurskodud og naer yfir sem flestar adsteedur i lifi
einstaklingsins. Adalmarkmidid er ad gera einstaklingnum kleift ad proskast og blémstra &

eigin verdleikum.

4.2.1 Skipul6gd kennsla

TEACCH kennsluadferdin leggur mikla &herslu & ad skilja einhverfu og ad adlaga
umhverfid eins vel og hagt er til ad koma til mots vid olikar parfir og takmarkanir. bvi er
talad um menningu einhverfra og er i pvi samhengi att vid pa sameiginlegu paetti sem
einkenna einhverfuréfsroskun sem deemi méa nefna skilning a umhverfi og
samskiptadrdugleikar. Til ad n4 sem bestum arangri verdum vid ad skilja menningu
einhverfra asamt peim styrkleikum og veikleikum sem henni fylgja (Mesibov, Shea,
Schopler, 2004). Markmid TEACCH er ekki ad leekna einhverfu heldur ad veita
einstaklingnum taekifeeri til ad adlagast samfélaginu eins vel og kostur er.

Innan TEACCH likansins hefur verid proud kennsluadferd sem nefnist skipul6gd
kennsla. Kennsluadferdin byggir a pvi ad auka feerni einstaklingsins og pvi ad adlaga
umhverfid til ad koma til mots vid parfir einstaklingsins (Mesibov, Shea, Schopler, 2004).
Til pess er studst vid sjonranar visbendingar og afmorkud vinnusvaedi. Med pvi ad
skipuleggja umhverfid og setja upp dagskra par sem notast er vid sjonraent bodskiptakerfi
ma audvelda einstaklingnum ad fa yfirsyn yfir pad sem er i veendum. [ upphafi eru adeins
fair dagskrarlidir a stundaskra en eftir pvi sem einstaklingurinn eldist og proskast verdur
han fléknari og yfirgripsmeiri. Med aukinni yfirsyn er liklegra ad einstaklingurinn efli
feerni sina i pvi ad framkveema hlutina an studnings fra 6drum. Petta er mikilveegur pattur
pbvi oftar en ekki fer einstaklingurinn ekki teekifaeri til ad virkja sjalfstaedi sitt i mismunandi

adsteedum vegna skorts a frumkveedi. PG verdur ad hafa i huga ad hafa dagskranna
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sveigjanlega og breytilega til ad hjalpa einstaklingnum ad takast & vid pann sibreytilega
heim sem vid buum i.

Skipulogd kennsla hentar baedi bérnum og fullordnum og er haegt ad framkvama hvar
sem er vid hvada adstaedur sem er. Adferdin hentar baedi til ad kenna og efla nyja feerni og
til pess ad byggja ofan & pa feerni sem pegar til stadar (Mesibov, Shea, Schopler, 2004).
Mikilveegt er ad verkefnin hefi getustigi einstaklingsins og einnig purfa verkefnin ad hafa

skyrt upphaf og endi. Skipulagid parf avallt ad gefa einstaklingnum til kynna;
¢+ Hversu morg verkefni a ad vinna
% Hvad & ad gera
% Hvener er pad buid
% Hvad tekur vid nast
(Mesibov, Shea, Schopler, 2004).

Likt og annad dagskipulag eru vinnustundir settar upp a sjonreenan hatt og med peim heetti
sem hentar hverjum og einum. Meta parf hverju sinni hvada sjonraenu skilabod eru notud
en hagt er ad nota pcs myndir, raunverulega myndir eda ord, allt fer pad eftir getu
einstaklingsins. Efnividur verkefnanna getur verid margbreytilegur og verdur ad hafa
ahugasvid og styrkleika einstaklingsins i huga pegar verkefnin eru valin.

Adferdin hefur verid gagnrynd af freedimonnum fyrir ad of litlar kréfur um
malnotkun (OI6f Kristin Gudmundsdaéttir, 2012). En benda mé & ad sjonranar visbendingar
0g bodskipti eru &tid notud samhlida téludu mali. Reynslan synir p6 ad einstaklingar a
einhverfurdfi eiga oftar en ekki audveldara med ad skilja sjonreen skilabod fremur en
munnleg (Mesibov, Shea, Schopler, 2004). En petta er p6 ekki algilt og pvi er mikilvaegt ad
taka mid af porfum einstaklingsins pegar dagskipulag er Gtbid. | daglegu lifi treystum vid
b6 flest a sjonraenar visbendinar af einhverju tagi, ma i pvi skyni nefna umferdarmerki og
skilti af ymsum toga sem audvelda okkur ad atta okkur & umhverfinu (Sigrin Hjartardottir,
1997).
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5 Réttindi barna

Hér verdur fjallad um strauma og stefnur i islensku menntakerfi. Adalaherslan er p6 16gd a
leikskdlaumhverfid. Einnig verdur gerd grein fyrir peim réttindum sem born hafa og eru
stadfest baedi i Barnasattmala Sameinudu pjodanna og samningi Sameinudu pjédanna um
réttindi fatlads folks. Ad lokum verdur farid yfir pad ferli sem fer af stad vakni grunur um

einhverfu hja barni a leikskolaaldri.

5.1 Salamancayfirlysingin

Islendingar undirritudu Salamancayfirlysinguna arid 1994 4 alpjodlegri radstefnu um
menntun nemenda med sérparfir sem haldin var i borginni Salamanca a Spani. A
radstefnunni voru saman komnir fulltriar 92 rikja og 25 alpjédasamtaka og attu allir patt i
bvi ad mota stefnu um skoéla fyrir alla. 1 yfirlysingunni kemur medal annars fram ad
menntun sé frumréttindi hvers barns og pvi er skylt ad gefa bérnum kost & ad afla sér
menntunar & videigandi stigi. Menntakerfid parf ad taka tillit til og adlaga sig ad pvi ad
nemendur eru mismunandi og hafa 6lik ahugamal, hefileika og élikar namsparfir. Litid er
a almenna skola sem best i stakk buna til ad vinna bug @ mismunun i pjédfélaginu og moéta
umhverfi sem tekur fétludum nemendum opnum 6érmum.

Skorad er & stjornvold allra landa ad gera umbetur & menntakerfinu til ad gera pvi
kleift ad taka & moti 6llum bérnum an adgreiningar. Pad er haegt ad gera med ad setja 16g
eda leggja fram yfirlysta stefnu par sem kemur fram ad 6ll bérn eiga ad saekja almennan
skola nema sérstakar &staedur liggi fyrir. Einnig eru stjornvold hvott til ad leggja fjarmagn i
til pess ad haegt sé ad greina sérparfir nemenda fyrr og med pvi mé& mennta starfsfélk og
gera pad betur i stakk buid til ad sinna pérfum allra nemenda (Salamancayfirlysingin,
1994).

5.2 L6g um leikskola

Leikskolar & Islandi starfa samkvaemt 16gum um leikskdla nr. 90/2008. Samkvaemt I16gum
um leikskola er leikskolinn fyrsta skdlastigid i menntakerfinu. Hvert sveitarfélag fyrir sig
ber abyrgd & rekstri peirra leikskdla sem pvi tilheyra. Hver leikskoli gefur Gt sina eigin
skdlandmskrd, hun er nanari utfersla a adalndmskra sem menntamalaradherra setur
leikskélum. ,,Skélanamskra tekur mid af sérstodu skola og skdlastefnu vidkomandi
sveitarfélags.” (Log um leikskoéla nr. 90/2008).

I samraemi vid 16g um leikskola nr. 90/2008 og i samradi vid foreldra og ad peirra

6sk annast leikskdlinn uppeldi, menntun og uménnun ungra barna sem eru undir
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skélaskyldualdri. Velferd barna skal alltaf vera i fyrirrami i leikskélastarfi sem og ad bua
bérnum hvetjandi og 6ruggt namsumhverfi, par sem ahersla er 16gd & skapandi starf og
mikilveegi leiksins fyrir born. ,,Starfsheaettir leikskola skulu moétast af umburdarlyndi og
keerleika, jafnrétti, lyoraedislegu samstarfi, byrgd, umhyggju, sattfysi, virdingu fyrir
manngildi og kristinni arfleifd islenskrar menningar.* (L6g um leikskola nr. 90/2008).
Markmid i leiksk6lum er medal annars ad efla alhlida proska barna og studla ad
maldrvun. Hlda skal ad 6llum pérfum barna og studla ad pvi ad pau fai notid bernsku
sinnar. Einnig ,,a0 leggja grundvoll ad pvi ad born verdi sjalfstedir, virkir og abyrgir
patttakendur i lydreedispjoofélagi sem er i orri og sifelldri préun, ad reekta hefileika barna
til tjaningar og skopunar i peim tilgangi m.a. ad styrkja sjalfsmynd peirra,
heilbrigdisvitund, 6ryggi og haefni til mannlegra samskipta.” (Log um leikskola nr.

90/2008).

5.3 Adalnamskra leikskola

Menntun er 6llum mikilveeg og er hin badi einstaklingsmidud og samfélagsleg. Menntun
midar medal annars ad pvi ad efla einstaklinginn og gera hann betur i stakk budin ad takast &
vid sitt hlutverk i samfélaginu. bvi parf ad mérgu ad hyggja pegar allt skolastarf er
skipulagt og tryggja parf ad nemendur hljoti menntun sem nytist peim i leik og starfi.
Leikskolinn er vinnustadur barna i 4-5 &r og er hluti af mikilveegu proska og métunarferli
barna. bvi parf leikskdlinn ad skapa umhverfi og skilyrdi sem gerir bornum kleift ad njota
menntunar dsamt pvi ad efla sjalfstraust og félagshafni peirra. Petta & vid alla nemendur
jafnt 6fatlada sem fatlada.

Mennta-og menningarmalaraduneyti setur fram adalnamskra sem er endurskodud
reglulega. Adalnamskré leikskdla 2011 er etlad ad vera leidarvisir fyrir leikskolastarf og er
han gerd & grundvelli laga um leikskdla nr. 90/2008. Adalndmskré er til pess fallin ad
samraema menntun, umoénnun og uppeldi leikskolabarna til ad tryggja ad oll born i
leiksk6lum landsins hafi jofn tekifeeri til menntunar og uppeldis. Adalndmskra er rammi
utan um skélastarf i landinu og er han atlud stjornendum, kennurum og 6dru starfsfolki
innan skolakerfisins hvort sem um raedir leikskdla, grunnskola eda framhaldsskola. Auk
bess veitir hin nemendum, foreldrum og almenningi upplysingar um tilgang og starfsemi
skola. I Adalnamskra birtist menntastefna stjornvalda og ber skélum ad fylgja henni pegar
skolastarf er skipulagt. Petta tryggir bornum gddar adstedur til ndms i samraemi vid
gildandi 16g og reglugerdir. Hver leikskoli setur sér sina skolanamskra og skal hin taka

mid af adalnamsskra og 16gum um leikskola. | skdlanamskra & ad koma fram hver gildi og
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hugmyndafradi leikskdlans eru en einnig parf ad koma fram med hvada heetti unnid skal
ad peim aherslum og markmidum sem adalnamsskra setur fram.

Hérlendis er 16gd ahersla a heildsteeda menntastefnu par sem skilin milli skolastiga
eru skyr en um leid a tryggja ad flutningur a milli skolastiga sé i samraemi vid ndmstddu og
pbroska hvers einstaklings. Leikskolinn er skilgreindur sem fyrsta skélastigid og upphaf
formlegrar menntunar. I samstarfi vid foreldra er lagt kapp & ad efla alhlida proska barna i
gegnum nam og leik. Sérstaklega skal fylgst med félagsfaerni, ahugasvidi, pattoku i leik,
frumkveedi, tjaningu og samskiptum. Mat skal vera einstaklingsmidad med aherslu a ad
efla hvert barn fyrir sig og veita pvi studning vid hefi. Ef porf er skal leikskdlinn kalla til
sérfreedipjonustu sem veitir radgjof til starfsfolks og foreldra svo barnid fai bestu mogulegu
bjonustu. Vid mat a proska og velferd barns parf ad vera g6d samvinna milli leikskdla og
fjolskyldu barnsins, med peim heetti verdur matid heildsteedara og areidanlegra
(Adalnamskra leikskola, 2011).

5.4 Skdli &n adgreiningar

Opinber menntastefna islands er Skoli an adgreiningar, en pad er sa skoli sem gerir 6llum
bornum kleift ad seekja sinn heimaskdla burtséd fra hafileikum, fotlun, trdarskodunum eda
félagslegri stodu. Skdlinn parf ad koma til mots vid namsparfir nemenda & ahrifarikan hatt
en parf jafnframt ad studla ad félagslegri bléndun til ad nemendur med sérparfir upplifi sig
sem hluta af heildinni. Hugmyndafraedin sem liggur ad baki eru mannréttindi, félagslegt
réttleeti, patttaka, lydreedi og gedamenntun. Hugtakid um skola an adgreiningar er
skilgreint sem svo ad i skdlastarfi sé i bodi geedamenntun sem meetir porfum fjolbreytts
nemendahops og studlar ad lydradislegri patttoku i skdlasamfélaginu (Gestur
Gudmundsson, 2008). betta & lika vid um leikskola en leikskoli &n adgreiningar byggir a
svipadri hugmyndafraedi par sem margbreytileikinn er hafdur ad leidarljosi og 61l born fa
somu teekifaeri til nams og leiks sé pess kostur. Leikskdli &n adgreiningar veitir bornum
pann studning sem pau purfa til ad vera virkir pattakendur i leikskdlasamfélaginu og
umhverfi leikskolans tekur mid af mismunandi pérfum peirra barna sem i honum stunda
nam (Reykjavikurborg, 2009).

En til pess ad skoli an adgreiningar virki eins og honum er &tladur parf ad breyta
hugsunarhattinum innan skolakerfisins og skipulagi pess. Huga parf meira ad pvi ad méta
skdlann og namid ad porfum nemenda en ekki mota nemendur ad pérfum skolans. Gera
parf rad fyrir fjdlbreyttum nemendahdp og er nemandi med fétlun hluti af pessum

fjolbreytileika (Dora S. Bjarnason og Gretar L.Marindsson, 2007). betta & pé meira vid um
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grunn-og framhaldsskola heldur en leikskola, pvi leikskolar standa sig vel i pvi ad adlaga
starf leikskolans ad fjolbreyttum nemendahop. Langflest born fara i almennan leikskdla en
hinsvegar eru ennpa til sérarraedi fyrir born a grunnskolaaldri (Elsa Sigridur Jonsdottir,
2003).

[ 24.grein sattmala Sameinudu bjoédanna um réttindi fatlads folks kemur fram ad
adildarrikin skuli tryggja ad fatlad folk sé ekki utilokad fra almenna skolakerfinu vegna
fotlunar og ,,ad fatlad folk fai naudsynlegan studning, innan hins almenna menntakerfis, til
pess ad studla ad haldgddri menntun® (Sameinudu pjodirnar, 2007).

Petta er pad sem felst i skola an adgreiningar ad gera fotludum nemendum kleift ad
sekja sinn heimaskola og fa ad vera fullgildir patttakendur i skdlasamfélaginu, hvort sem
um reedir leik-, grunn eda framhaldsskdlasamfélag. Oll born vilja upplifa pad ad vera hluti
af heildinni og nemendur med sérparfir eru par engin undantekning. Ohjakvaemilega lendir
pad ad miklu leyti hja grunnsk6lum og leikskélum ad méta stefnu sina & pann hatt ad pad
verdi ad veruleika. Pad er ekki bara ndmslegi patturinn sem er mikilveegur pad parf lika ad
efla feerni nemenda med fotlun & félagslega svidinu. Oft parfnast peir adstodar vid ad
mynda tengsl vid samnemendur sina og vidhalda peim tengslum sem mégulega voru fyrir
(Gretar L. Marindsson, 2007).

5.5 Barnasattmali Sameinudu pjodanna

Barnasattmali Sameinudu pjodanna var sampykktur & allsherjarpingi Sameinudu pjédanna
arid 1989. Samningurinn var undirritadur af halfu islands arid 1990 og festur i 16g &
Alpingi pann 20. febrtar 2013.

Sattmalinn fjallar um bdrn yngri en 18 ara og litid a pau sem sjalfsteeda einstaklinga
med eigin réttindi. Gengid er Gt fra pvi ad bernskan sé jafn mikilveeg fullordinsarum og
einnig ad born séu samfélagshopur sem parf & studningi og vernd ad halda. I 2. grein
sattmalans kemur medal annars fram ad tryggja skuli réttindi barna &n mismununar af
einhverju tagi og er par att vid vegna triarskodana, fotlunar, kynpattar, félagslegrar stodu
eda annara adstedna. | sattmalanum er talad um ad studla ad virkri pattoku barna i
samfélaginu pvi parf ad tryggja 6llum bérnum adgang ad pjonustu, pjalfun og menntun. En
28. 0g 29. greinar sattmalans fjalla einmitt um menntunarmal, i peim kemur medal annars
fram ad 61l born skulu njoéta jafnra teekifeera til menntunar. Menntun barna & ad beinast ad

heefileikum peirra &samt andlegri og likamlegri getu (Sameinudu pjodirnar, 1989).
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5.6 Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks

Samningur Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads folks var undirritadur af halfu islands
pann 30.mars 2007. Fatlad folk hefur I6ngum stadid héllum feeti i samfélaginu pegar
kemur ad jafnrétti og mannréttindum. bvi var porf & pvi ad gera samning sem snyr
sérstaklega ad fotludu folki til ad tryggja mannréttindi peirra og réttindi. Skerding &
mannréttindum getur leitt til aukinnar fotlunar og pad ad vera fatladur eykur likurnar a pvi
ad einstaklingur verdi fyrir mannréttindabrotum (Quinn, 2009).

Sjounda grein samningsins snyr sérstaklega ad fotludum boérnum og par kemur
medal annars fram ad fotlud born skulu njéta mannréttinda til jafns vid 6nnur born.

I 24.grein samningsins er fjallad um menntunarmal og par segir medal annars ad
adildarrikin skuli vidurkenna rétt fatladra til menntunar. [ pvi felst til ad mynda ad fatlad
folk hafi adgang ad menntun og fai naudsynlegan studning innan menntakerfisins
(Sameinudu pjodirnar, 2007). En til ad tryggja 6llum jafnan adgang ad menntun parf ad
hafa ndm einstaklingsmidad og hagraeda umhverfinu til ad koma til méts vio 6likar parfir.
Einnig parf skilningur ad vera til stadar innan skolakerfisins til ad meeta 6likum pérfum

hvort sem um er ad reeda menntun i leik- grunn- eda framhaldsskéla.

5.7 Grunsemdir um einhverfu/greiningarferlid

Flest born sem greinast med einhverfu eru & leikskolaaldri og pvi eru pad oft
leikskolakennarar eda proskapjalfar & leikskdla sem gera fyrstu athuganir &
proskaframvindu barnsins. A heimasidu Greiningar- og radgjafastédvar rikisins kemur
medal annars fram ad ef grunur vaknar um einhverfu eda énnur proskafravik hja barni &
leikskdla sé best ad snda sér til leikskdlakennara eda annara fagmanna um ad hafa
milligdngu um nanari athugun (Greiningar-og radgjafastod rikisins, e.d.d). Starfsfolk
leikskdlans er med barninu stoéran hluta dagsins og er pvi i kjoradstédu ad fylgjast med og
taka eftir fravikum i proska. Eitt af einkennum einhverfu eru erfidleikar i samskiptum og
bvi hefur leikskoélastarfsfolk teekifeeri til ad fylgjast med barninu i samskiptum vid énnur
born i edlilegu umhverfi barnsins. Vakni grunur er leitast eftir sampykki foreldra fyrir pvi
ad gera nanari athugun. I samtali vid sérkennslustjora & leikskola kom fram ad naestu skref
feli i sér ad gera proskamat & barninu og i framhaldi af pvi er haft samband vid
bjonustumidstod hverfisins. Allt er petta gert i ndnu samstarfi vid foreldra og pvi er
mikilveegt ad gagnkveemt traust riki milli leikskola og foreldra (Brynhildur
Gudmundsdottir, munnleg heimild, 4.mars 2013). Mikilveegt er ad foreldrar séu hafdir med
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i radum i allri &kvardanatdku og einnig ad samraemi sé milli vaentinga foreldra og
markmida leikskola (Jona G. Ingolfsdéttir, 2008).

Adur en barni er visad 4 Greiningar- og radgjafastod rikisins parf ad fara fram
frumgreining hja pjonustumidst6d. En i frumgreiningu felst athugun og proskamat sem
fram fer i neerumhverfi barnsins, oft i leikskola. pessar athuganir eru gerdar af
bjénustumidstddvum eda heilsugeeslu. Ef frumgreining gefur til kynna alvarlega roskun &
pbroska er barni formlega visad a Greiningar- og radgjafastoo rikisins (Greiningar- og

radgjafastoo rikisins, e.d.e).
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6 Fjolskyldur barna med réskun & einhverfuroéfi

I pessum kafla verdur fjallad um peer askoranir sem fjolskyldur barna med réskun &
einhverfurdfi standa frammi fyrir pegar barn feer greiningu. Einnig verdur hugad ad
styrkleikum pessara fjolskyldna og & hverju peir byggjast.

6.1 Val & kennsluadferoum

Islenskar rannsoknir & vali & kennsluadferdum fyrir born a einhverfuréfi gefa til kynna ad
valid veldur foreldrum miklu alagi. Foreldrum finnst peir ekki fa naegilega radgjof til ad
velja adferd og upplifa pvi ad &kvordunin sé peim mjog erfid. Einnig finnst foreldrum peir
ekki hafa nazgilega vitneskju um adferdirnar til ad velja & sama tima og peir eru ad glima
vid miklar og erfidar tilfinningar vardandi greininguna (Gudrdn porsteinsdéttir, 2010; Ol6f
Kristin Gudmundsdéttir, 2012). Allir foreldranir voldu pvi pa adferd sem ad leikskolinn
hafdi unnid med adur (OI6f Kristin Gudmundsdattir, 2012). bessar nidurstddur eru
svipadar i erlendum ranns6knum. Foreldrar geta upplifad mjog mikid stress pegar peir f4 of
mikid af upplysingum i einu og pad ad purfa ad kynna sér kennsluadferd fyrir bérn med

roskun & einhverfurdfi getur reynst peim nanast ofvida (Valentine, 2010).

6.2 Askoranir og styrkleikar

Flestir foreldrar upplifa téluvert tilfinningalegt 4lag pegar bornin peirra fa greiningu og
peim virkilega vantar studning & pessum timapunkti (Gudrun porsteinsdottir, 2010). Pegar
foreldrar eignast fatlad barn pa ganga peir oft a tioum i gegnum sorgarferli, slikt ferli felur
i ser ad foreldrar purfa ad kljast vid floknar tilfinningar eins og afneitun, reidi og afall. paer
uppeldisadferdir sem foreldrar hafa kannski adur notad virka ekki lengur vid uppeldi og
umonnun fatlada barnsins. Moérgum foreldrum finnst erfitt ad horfast i augu vid ad purfa ad
endurskoda peer veentingar sem peir hfou um framtid barnsins og hafa ahyggjur af pvi
hvernig barninu muni vegna i lifinu. A sama tima parf folk ad kynna sér réttindi barnsins
og fjolskyldunar, hugsanleg medferdardrreedi og kennsluadferdir, sem eykur vitaskuld &
alagid (Maria Jatvardsdottir, 2008; buridur Maggy MagnUsdattir, 2000). Mikilvaegt er ad
veita fjolskyldum fatladra barna pjonustu og radgjof til ad takast a vid pad aukna alag sem
getur fylgt pvi ad eignast fatlad barn (Hrénn Bjérnsdottir, 2008).

Greiningum um réskun & einhverfurofi hefur fjélgad a sidastlionum arum og hafa
rannsoknir & adsteedum fjolskyldna barna med roskun & einhverfurofi synt ad flestir
foreldrar peirra bua vid meira andlegt alag og streitu en foreldrar barna sem proskast a

edlilegan méta og jafnvel lika meira en foreldrar barna med adrar fatlanir eins og Downs
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heilkenni, proskahémlun eda heilalomun (Déra S. Bjarnason, 2010; Evald Seemundsen,
2008a; Hays og Watson, 2013). Astadan fyrir pessu er oftast slok faerni barnanna i
félagslegum samskiptum, serkennileg og arattukennd hegdun barnanna, krefjandi uménnun
beirra og svo skortur & studningi fyrir foreldrana. Einnig eru foreldrar mismunandi i stakk
banir til ad takast & vid slikt alag, bua stundum vid erfidar félagslegar adsteedur eins og
fatekt, eiga i erfidleikum i hjonabandinu og takast & vid svefnleysi (Davis og Carter, 2008;
Serrata, 2012).

Madur barna med 6synilega fotlun eins og einhverfu upplifa mjog oft ad peim sé
kennt um hvernig bérnin peirra haga sér og hafa jafnvel misst vinasambénd par sem vinir
beirra gatu ekki seett sig vid hegdun barna peirra. Einnig hafa uppeldisadferdir peirra verid
gagnryndar af nanum fjélskyldumedlimum. Hegdun barnanna og hvernig samfélagio
bregst vid henni veldur pvi mikilli einangrun badi hja barni og médur og pau upplifa
utskufun og stimplun (Blum, 2007). Sumir fedur barna med roskun & einhverfuréfi tala lika
um ad missa vini vegna pess ad peir skilja ekki hvernig er ad eiga barn med pessa
skerdingu og enn adrir téludu um ad peir hefdu misst vini vegna pess ad peir hofdu ekki
tima til ad sinna peim (Altiere og von Kluge, 2008).

Varast ber p6 ad horfa & born med roskun & einhverfur6fi sem byrdi eda vandamal
en pessar rannsoknir benda til pess ad foreldrar purfa studning og adstod vid uppeldi og
umdnnun barna peirra. Ef litid er & fotlun barna med roskun & einhverfurofi eingéngu ut fra
leknisfraedilegu sjonarhorni par sem ,,fotlunin er alitin persénulegur harmleikur 1 lifi
vidkomandi manneskju og skerdingin talin uppspretta allra erfidleika hennar* (Rannveig
Traustadottir, 2006, bls. 24) pa er hin umhverfislegi pattur Gtilokadur en mikid er heegt ad
gera til ad adlaga umhverfid ad porfum barna med réskun & einhverfurofi.

EkKi er allt neikveett vid ad eiga barn med roskun a einhverfurdfi og sumir foreldrar
tala um ad peir horfa a lifid nyjum augum eftir ad born peirra fa greiningu og peir leera ad
meta litlu hlutina, minnstu framfarir i proska barnsins valda émeldri gledi og auknum
personulegum proska hja foreldrum. Foreldrar verda godir i pvi ad leita ad lausnum og
bekkingu i pagu barnsins og fa pannig aukid sjalfstraust i pessu nyja hlutverki. Einnig er
mikilveegt fyrir suma foreldra ad nota humor i daglegu lifi og ekki taka petta allt saman of
alvarlega pannig vinna peir gegn alagi og streitu hversdagsins. Mérgum foreldrum finnst
pad jafnframt forrettindi ad fa ad takast a vid petta hlutverk og ast peirra & bérnunum vex
med hverju framfaraskrefi (Altier og von Kluge, 2009; Hrénn Bjornsdottir, 2008; Sélveig
Gudlaugsdottir, 2002).
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7 Lysing a verkefninu

Lokaverkefnid snyst um gerd baeklings sem hefur pad markmid ad veita foreldrum
nygreindra barna & einhverfur6fi hagnytar upplysingar um paer kennsluadferdir sem eru
notadar hérlendis. Akvedid var ad setja verkefnid upp sem einhvers konar préunarverkefni
til pess ad baklingurinn og upplysingarnar i honum endurspegladi sem best paer
upplysingar sem foreldrar telja sig skorta.

Undirbuaningur folst i pvi ad skoda pad sem til var, tala vid fagfdlk og foreldra
barna med réskun a einhverfurdfi og kalla saman rynihop. Rynihdpar eru eigindleg
rannsoknaradferd. bessi adferd er notud til ad fa skilning a reynslu og vidhorfum akvedins
hops af folki vardandi tiltekid vidfangsefni sem verid er ad rannsaka. EkKki er verid ad dska
eftir sampykki eda sameiginlegu aliti hopsins & vidfangsefninu heldur ad skoda einmitt
mismunandi vidhorf og reynslu 6likra patttakenda (Soley Bender, 2003).

Vid héldum rynihdp 11. febrtar 2013 klukkan 17:00 i husakynnum
Menntavisindasvids, Haskola islands. Tilgangur rynihdpsins var ad fa abendingar fra
foreldrum og fagfolki hvad veeri gagnlegt fyrir foreldra barna & leikskélaaldri sem eru
nybuin ad fa greiningu um roskun & einhverfurofi, ad vita um peer kennsluadferdir sem eru
notadar hér a landi med bérnum & einhverfurdfi. Einnig hvort pad sé eitthvad annad sem
veeri gagnlegt ad hafa i baeeklingnum. Vid vildum heyra raddir foreldra og fagfélks til ad
gera baklinginn sem skyrastan fyrir notandann. Vid hfdum samband vid Umsjonarfélag
einhverfra og alla sem vid pekktum i okkar neerumhverfi. pattakan var pé ekki mjog mikil
og hopurinn vard famennur en gédmennur. Rynihopurinn samanstod af premur foreldrum,

einum leikskolakennara og formanni Umsjénarfélags einhverfra.
Hér koma nokkrar tilvitnanir fra foreldrum og fagfoélki & fundinum:

,, Vid stondum fyrir framan fagfolk pegar vid erum ad velja adferdirnar og til ad geta tekid
akvoroun purfa foreldrar ad afla sér nanast jafnmikillar pekkingar og fagfélkid til ad geta
tekio upplysta akvoroun * sagoi einn fadir.

., Svona beeklingur getur nyst inn i leikskélann til ad freeda starfsfolk gerir pad ad verkum
ad allir vita um hvad malio snyst** sagdi leikskolakennari.

pad sem kom helst fram a fundinum ad vari gott ad hafa i baklingnum var eftirfarandi:

Hvad er einhverfa?
e Damigerd einhverfa

e  Odamigerd einhverfa
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e Asperger heilkenni
e Rettheilkenni

e Upplausnarproskardskun

Ymislegt
e Skynurvinnsla
e Svefnerfidleikar

e Stegldar hreyfingar og stimm

Kennsluadferdir
TEACCH

Atferlispjalfun
Gagnlegir tenglar og ahugavert efni
Markmidid okkar er ad hafa stuttan en hnitmidadan texta.

S hugmynd kom fram i rynihdpnum ad snidugt veeri ad hafa petta a stafreenu formi svo
haegt veeri ad prenta Ut. Petta audveldar uppferslu sidar og einnig vaeri heegt ad senda petta
a leikskola t.d. sé pess dskad.

Vid leitudum okkur einnig freedilegra heimilda i bokum, timaritum og & netinu. Vid
kynntum okkur allt um réttindi barna & leikskolaaldri, 16g um leikskoéla, adalndmskra
leikskdla og hvad par segir um kennslu og uménnun fatladra barna. Einnig lasum vid
rannsoknir sem hafa verid gerdar & vali foreldra & kennsluadferdum fyrir bdrn med roskun
a einhverfur6fi og kynntum okkur askoranir sem fjolskyldur einhverfra barna purfa ad
takast & vid. Ad lokum skodudum vid hvada styrkleikum slikar fjolskyldur bda yfir.
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8 Nidurstada og mat

Beeklingurinn var sendur til foreldra barna med réskun a einhverfurdéfi og einnig til
fagfolks sem starfar med bornum & einhverfurdfi. Med baeklingnum var sendur
spurningalisti sem snéri ad gagnsemi baklingsins. Nidurstodur ar mati syndu ad allir sem
svorudu toldu ad baeklingurinn veeri gagnlegur og geeti nyst foreldrum sem standa frammi
fyrir vali & kennsluadferd. beir foreldrar sem toku patt svérudu pvi jatandi ad peir hefou
viljad f& svona bakling pegar peir stodu i pessum sporum. Flestum fannst kaflinn um
kennsluadferdirnar nogu skyr en pé voru einhverjir sem téludu um ad hann meetti vera
hnitmidadri og enn adrir sem sdgdu ad hann meetti vera itarlegri. Flestum fannst
baeklingurinn fullnaegjandi en einhver taladi um fleiri tengla og ad benda meetti a lesefni
um einhverfu & islensku. Einnig var bent & ad pad vantadi umfjoéllun um héfunda. Eitt
foreldri taladi um ad gott veeri ad hafa umreedu um framtidina pvi utlitid virdist dokkt vid
upphaf greiningar. Baklingurinn kemur vel Ut ar mati og porfin fyrir upplysingar & pessum
timapunkti i lifi foreldra er pvi téluverdur ad okkar mati. bad er pvi einleeg 6sk okkar ad

baeklingurinn verdi nyttur.
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Lokaord

Adgengi ad upplysingum er forsenda pess ad geta kynnt sér vidfangsefnid til ad geta tekid
upplysta akvordun. Foreldrar purfa ad hafa gott adgengi ad upplysingum um allt sem snyr
ad pjonustu vid barnid peirra. Foreldrar barna sem nylega hafa fengid greiningu um réskun
a einhverfurofi purfa a pvi ad halda ad allar upplysingar séu adgengilegar og hagnytar.

Pegar barn faer greininguna roskun a einhverfurdfi standa foreldrar frammi fyrir pvi
ad purfa ad akveda hvada kennsluadferd hentar barninu. Foreldrar f& pau skilabod um ad
beir geti leitad sér upplysinga & internetinu en par er ad finna margar og mjog misvisandi
upplysingar um atferlispjalfun og TEACCH. betta setur pvi aukna pressu a foreldra sem
eykur a streitu og pad alag sem greiningu fylgir.

Reynsla annarrar okkar er ad i greiningarferli er mikid magn upplysinga sem dynur
& foreldrum en mikid af peim eru munnlegar upplysingar. Pegar heim er komid situr oftar
en ekki litid eftir af peim upplysingum.

Verkefnid okkar byggir pvi a ad veita hagnytar upplysingar um atferlispjalfun og
TEACCH til ad audvelda foreldrum ad étta sig & hvad felst i pessum kennsluadferdum. Allt
er petta lidur i pvi ad audvelda foreldrum ad atta sig & hvad hentar peim og barninu peirra.
Vid gagnadflun og vinnslu verkefnisins leitudum vid alits foreldra og fagfolks um hvad
veeri mikilvaegt ad keemi fram og hofdum pad til hlidsjonar.

Vinnan vid petta verkefni hefur verid mjog leerdomsrik og gagnleg, vid héfum
aukio pekkingu okkar & peim kennsluadferdum sem studst er vid hérlendis i kennslu med
bérnum med roskun & einhverfurofi. Vid hofum einnig dypkad skilning okkar a
einhverfuréfinu og peim einkennum sem roéfinu fylgja. Einnig hfum vid kannad pad
menntaumhverfi sem tekur @ moti bérnum sem fa greiningu, med sérstaka aherslu a
leikskdla enda flest born & leikskdlaaldri pegar greining er gerd. Pessi aukni skilningur og
bekking kemur til med ad vera okkur gott veganesti Ut i framtidina sem proskapjalfar.
Okkar von er ad baklingurinn geti nyst foreldrum og verid pad haldreipi sem parf til ad
audvelda peim ad taka upplysta akvéroun pegar kemur ad pvi ad velja kennsluadfero fyrir
barnid sitt.
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